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Abstract 
BACKGROUND: Many palliative patients wish to be home as long as possible. Caring for a 
palliative family member affects carers mental and physical health, as well as their quality of 
life. Primary health care workers need more knowledge on how to support and sustain carers in 
their caregiving role.  
AIM: How can health professionals support caregivers so they manage their caregiver role? 
METHOD and THEORY: PubMed was use for the literature search. Articles on caregivers, 
caring for a pallative familiy member at home were included. The Canadian Occupational 
Performance Model sees the caregiver as a complete individual, which is similar to the palliative 
care philosophy. Literature searched must reflect the caregivers experiences of caregiving, their 
needs, and how current interventions and support are experienced by these caregivers.  
RESULTS: Increased responsibility and change in family roles result in carers having difficulty 
to find a balance between caregiving, daily activity and leisure. Balance between these activities 
are important to provide selfcare. Activity balanse together with social support from the patient, 
healthcare professionals, and others, affect how caregivers experience care burden.  
There is evidence that psychological and group interventions help support caregivers. 
Healthcare workers can provide social support to caregivers by seeing them as whole individuals 
and give information, practical, emotional and cognitive support which can help sustain carers in 
their caregiving role.  
CONCLUSION: More research is needed on interventions type, effect, and duration that can 
best support caregivers. An increased focus on activitiy balance is also needed to support 
caregivers and sustain them in their caregiving role. The literature reviewed conveys information 
on countries with a Social welfare system similar to Norway, and has potential to be use in how 
we see and support the carers in their caregiving role for that palliative family member, at home.   
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Sammendrag 
BAKRUNN: Et økende antall palliative pasienter i livets sluttfase ønsker å være hjemme lengst 
mulig. Å ha omsorg for et palliativt familiemedlem i hjemmet påvirker pårørendes livskvalitet, 
samt mentale og fysiske helse. Førstelinjetjenesten har behov for økt kunnskap om hvordan de 
kan støtte og dekke behovene til pårørende for at de skal kunne stå i omsorgsrollen.  
MÅL: Hvordan kan vi som helsearbeidere støtte pårørende å takle omsorgsrollen?  
METODER og TEORI: PubMed ble brukt til litteratursøk. Artikler om pårørende, som gir 
omsorg til et palliativt familiemedlem i hjemmet var inkludert. ”The Canadian Occupational 
Preformance Measure” modellen ser hele individet. Modellen kan sammenliknes med den 
palliative omsorgsfilosofien, som ser individet helhetlig. Søkt litteratur reflekterer pårørendes 
omsorgsopplevelse, behov, og hvordan tiltak og støtte oppleves.  
RESULTAT: Ved økt ansvar og forandring i familieroller har pårørende vanskeligheter med å 
finne balanse mellom omsorg, daglige aktiviteter, og fritidsaktivitet. Både aktivitetsbalanse og 
sosial støtte fra pasienten, helsearbeiderne, og andre er viktig for hvordan pårørende opplever 
omsorgsbelastningen og takler omsorgsrollen. Det vises til at både gruppetiltak og psykologiske 
tiltak støtter pårørende. Helsearbeiderne kan støtte pårørende ved å se dem som et helt individ. 
De kan gi informasjon, praktisk, emosjonell, og kognitiv støtte som hjelper pårørende å stå i 
omsorgsrollen.  
KONKLUSJON: Det er behov for mer forskning om tiltak, effekt, og dosering for å støtte 
pårørende. Det er behov for økt fokus på aktivitetsbalanse slik at pårørende kan stå i 
omsorgsrollen bedre. Litteraturen er hentet fra land som har et velferdssystem som ligner Norge. 
Resultatene herfra har overføringsverdi til hvordan vi ser og støtter pårørende som gir palliativ 
omsorg hjemme.  
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1.0 Innledning 
Samhandlingsreformen skisserer tre hovedutfordringer hvor demografisk utvikling og endring i 
sykdomsbildet i fremtidig helsetjeneste gir utfordringer som vil kunne true samfunnets 
økonomiske bæreevne. Tjenestene preges av for liten innsats for å begrense og forebygge 
sykdom, og pasientens behov for koordinerte tjenester besvares ikke godt nok av fragmenterte 
tjenester (St. Meld.nr.47, 2008-2009). Det er et økende antall pasienter i livets sluttfase som 
mottar palliativ omsorg. Mange av pasientene ønsker å være hjemme lengst mulig eller å  ha sine 
siste dager hjemme. Derfor har primærhelsetjenesten behov for å øke kunnskap om hvordan de 
kan støtte og dekke behovene til de palliative pasientene og deres familier best mulig.   
1.1 Bakgrunn 
Pasienter med en uhelbredelig sykdom benevnes som palliative pasienter. Fokuset er å bedre 
livskvalitet til pasienten og deres familie. For å påvirke livskvaliteten til en palliativ pasient må 
vi også se de nærmeste pårørende. Behandlingen skal være helhetlig og pårørende er ofte sterkt 
involvert.  Pårørendes livskvalitet bør derfor tas hensyn til. Mange retter oppmerksomheten på 
pasienten, men hvem passer på de pårørende om de har det vanskelig? 
Samhandlingsreformen sier at kommunen skal satse på helseforebyggende tiltak (St. Meld.nr 47, 
2008-2009). Her vil også pårørendes fysiske og mentale helse være av interesse. McNamara & 
Rosenwax (2010) fant at kvinnelige pårørende under 60 år, taklet omsorgssituasjonen dårligere. 
Harding & Higginson (2003) beskriver en situasjon hvor pårørende ofte ikke ber om hjelp og at 
det er en antakelse at deres behov er oppfylt. Det er bare i krisesituasjoner at 
primærhelsetjenesten blir aktivert (Harding & Higginson, 2003). 
1.2 Hensikt 
En palliativ diagnose påvirker ikke bare pasienten, men hele familien. Den forandrer daglige 
rutiner og sosiale relasjoner (Keesing & Rosenwax, 2011). Det er ofte de nærmeste i familien 
som må ta på seg omsorgsrollen hjemme, og det innebærer økt risiko for fatigue og utbrenthet 
(Proot et al., 2003). Forskning viser at det å ha en pårørende hjemme er en avgjørende faktor for 
å kunne forutsi om en palliativ pasient kan tilbringe sine siste dager hjemme (Stajauhar et al., 
2008).  
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Pårørende er i en spesiell situasjon. Pårørende er omsorgspersoner, men de trenger også selv 
omsorg (Harding & Higginson, 2003). Higginson, Wade & McCarty (1990, referert i Harding & 
Higginson, 2003) har funnet at i de siste to ukene av pasientens liv, er det de nærmeste 
pårørendes angstopplevelse som er det største problemet og at familiens behov for hjelp og 
omsorg kan bli større enn pasientens.  
2.0 Problemstilling:  
Hvordan støtter vi de nærmeste pårørende til å takle omsorgsrollen når en palliativ pasient bor 
hjemme? 
Mål: Å se pårørende som et individ med behov for støtte; hvor de har mulighet til å kontrollere 
omsorgsbelastning ved å prioritere hva som er viktig for dem og gi støtte med nødvendige 
veiledning, og tilrettelegging.  
3.0 Teoretisk referanseramme 
Teoretisk forankring er “Canadian Model of Occupational Performance” (CMOP) som har en 
helhetlig filosofi med brukerrettet teori i likhet med den Palliativ filosofi. En helhetlig filosofi 
skal se et individ som en helhet; med sin fysiske, emosjonelle, og kognitive aspekter (Law et al., 
2008). Et individ er også forbundet med sin relasjoner til omgivelsen, det sosiale, det kulturelle 
og miljøet.  
CMOP ser et individ med disse tre delkomponentene, som danner et kjernepunkt i et individs 
åndelighet (Law et al., 2008). Hensikten med å se et individ og hvordan de har det personlig; 
kroppslig, emosjonelt, og kognitivt kan bidra til å belyse informasjons- og veiledningsbehovet, 
slik at vi kan støtte dem på en måte de opplever som nyttig. 
Modellen kan også hjelpe helsearbeiderne og pårørende i å sette fokus på aktivitetsbalanse. Det 
man gjør, ønsker å gjøre og har vanskeligheter med å gjøre når de har behov for å finne en 
balanse mellom sitt dagligliv og sin omsorgsrolle. Modellen ønsker å få frem de aktiviteter som 
er viktigst for pårørende. Aktivitetene er delt i tre områder: se vedlegg 1 
1. Å ta være på seg selv. Dette inkludere: egen omsorg, funksjonell mobilitet, og samfunns 
tilpasning. 
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2. Produktivitet. Dette omfatter: det daglig husstell, skole, arbeid og frivillig arbeid. 
3. Sosiale og fritids (aktiv og passiv) aktiviteter.  
Videre ser modellen på miljøet personen befinner seg i, samt de fysiske, sosiale, og kulturelle 
rammer.  
Modellens tankemønstre er basis for den Canadian Occupational Performance Measure (COPM) 
som er et verktøy til å hjelpe brukeren å sette ord på disse aktivitetene. Se vedlegg 2. 
Ved hjelp av et kartleggingsskjema blir disse aktivitetsområdene diskutert sammen med 
bruker/pårørende. Bruker/pårørende prioriterer er veldig viktig. Pårørende skal også sette et tall 
fra 1-10 på hvordan de gjennomfører aktiviteten og hvor tilfredse de er med egne gjennomføring. 
Se vedlegg 3.  
4.0 Metode Litteratursøk 
Søk i helsebiblioteket, Mai 2012. 
Anvendt Søkemotor: Pub med. Søket er avgrenset til artikler som gjelder pårørende som har 
omsorg for en voksen palliativ pasient hjemme. For hver søkekombinasjon leste jeg gjennom 
titlene for å se om de var relevante. Utifra relevante titler, leste jeg abstrakter. Etter 
gjennomlesing av titler og abstrakt hentet jeg ut artikler i fulltekst som viste seg relevante for 
oppgavens hensikt. 
Artiklene er skrevet på engelsk og innhentet gratis.  
Søke kombinasjoner  
A) Palliative and carers resultert i 904 artikler, klikket på ”titles with your search terms”  som 
hadde 9 stk. 2 relevant artikler.  
B) “Palliative and carers and interventions” som resultert i 241 artikler. 
Scrollet ned til en relevant artikkel: nummer 19, How can informal caregivers in cancer and 
palliative care be supported? An updated systematic literature review of interventions and their 
effectiveness. 
Klikket på artiklen: deretter i “related citations”, som hadde 106 artikler. 
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Klikket på ”review” som hadde 57 artikler. Første 4 artikler var relevante. 3 av disse artikler fikk 
jeg hjelp til å skaffe gratis fra Høyskolen i Bergen.  
C.” Carers and family and support services” 
Søkte ”titles with your search terms” Fant 7 artikler. En artikkel var relevant og et abstrakt ble 
brukt siden jeg ikke fikk gratis tilgang.  
D. “Family and caregivers and  care home” resulterte i 5673 artikler. 
Søk på “titles with your search terms” resulterte i 20 artikler. Artiklene #2, 5, 8 i søket var 
relevante.  
E. ”Palliative and occupational therapy” resulterte i 128 artikler. 
Klikk på ”titles with your search terms” resulterte i 5 stk. Artikkel nummer 5 var relevant.  
F. “Palliative and carer” med “assessing and community” resulterte i 10 artikler.  
- 1st artikkel ” Can assessing caregiver needs and activating community networks improve 
caregiver defined outcomes? A single- blind, Quasi experimental pilot study: community 
facilitator pilot”. 
Artiklene ble valgt ut utifra relevans. Den hensiktsmessige sjekklisten fra kunnskapssenteret ble 
brukt til hver artikkel og belyser forskningsmetode og kvalitet.  
Totalt finner jeg 11 artikler og 2 abstrakter som oppfylte  inklusjonskriteriene. 
4.1 Tidligere forskning 
Forskning viser Omsorgsbelastning påvirker pårørendes evne til å takle omsorgsrollen. 
4.2 Hva er omsorgsbelastning? 
Omsorgsbelastning er de mentale og fysiske belastinger pårørende opplever med å gi omsorg til 
en palliativ pasient hjemme (Proot et. al., 2003). Denne belastningen kan påvirke pårørendes 
mentale og fysiske tilstand og evne til å takle omsorgsrollen (Proot et al., 2003). Mange 
pårørende opplever stort arbeidspress og har en følelse av ansvar som påvirker 
omsorgsbelastningen (Keesing & Rosenwax, 2011). Mange pårørende har dårlig samvittighet for 
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å spørre om hjelp, tross at de opplevde nedsatt søvnkvalitet og fatigue (Keesing & Rosenwax, 
2011). Benzen og Berg (2005) fant også at pårørendes opplevelse av omsorgsbelastning var 
relatert til fatigue. Om pårørendes fatigue øker, kan det også øke også deres opplevelse av 
omsorgsbelastning. For å forebygge omsorgsbelastning sier Proot et al. (2003) at det er viktig å 
gi pårørende mulighet til å kontrollere omsorgsbelastning ved å bestemme hva de selv kan bidra 
med i forhold til pasientomsorgen.  
Kinney og Stephens (1989, referert i Lundh, 1999) påpeker at det er viktig å se på balansen 
mellom stress og tilfredshet som en indikasjon på hvordan pårørende aksepterer og klarer 
omsorgsrollen. Relevant informasjon og løsningsfokuserte tiltak kan øke tilfredsheten i 
omsorgrollen, gi følelse av kontroll og redusere omsorgsbelastning, redsel, usikkerhet, og gi håp 
(Proot et al., 2003).  
Hudson, Remedios, og Thomas (2010) refererer til en Randomisert kontrollert studie (RCT) fra 
Keefe et al. (2005) som viser signifikante bevis for at veiledning i smertekontroll økte 
selvstendigheten når pårørende skulle hjelpe med smertekontroll og andre symptomer. Hudson, 
Remedios og Thomas (2010) også refererer til McMillan et al., (2006) fant at tiltak som 
fokuserte på mestringsstrategier resulterte i at pårørende opplevde mindre belasting fra 
pasientens symptomer og det reduserte omsorgsbelastningen. Forskningen viser også at 
undervisning og familiemøter dekket bedre pårørendes behov, slik at pårørende var bedre 
forberedt og fikk mer kompetanse (Hudson et al. (2009 og 2008 referert i Hudson, Remedios, og 
Thomas, 2010)).  
Omsorgsbelastning har tre faktorer som øker eller minimisere pårørendes opplevelse fysiske og 
mental belastninger med å bli en omsorgsgiver.  
4.3 Rolleforanding og økt ansvar 
Den praktiske fordelingen av ansvar mellom et par forandret seg når pasienten tappes fysisk 
og/eller mentalt. Ansvaret som tidligere var fordelt mellom et par faller mer til den ene av 
partene/pårørende. Pårørende får en rolleforandring, hvor de har økt ansvar for hverdagslige 
gjøremål, samt har omsorgsansvar for pasienten.  
Oppgaver som å passe på barna, handling, matlaging, og rydding øker i takt med pasientens 
reduserte deltagelse i daglige aktiviteter. Når omsorgsoppgaver også øker krav til pårørende blir 
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pårørende ofte sliten av å delta i mange omsorgsaktiviteter (Jensen & Given (1991), referert i 
Harding & Higginson, 2003). 
Mange pårørende er kastet inn i omsorgsrollen med ulike oppgaver som kan inkludere stell, 
transport, medisinering, økonomi og å gi pasienten emosjonell støtte (Keesing & Rosenwax, 
2011). Forskning viset at helsearbeidere har en urealistisk forventning til familiens komfort når 
det skal gjennomføres praktiske sykepleieaktiviteter (Singer et al. (2005), referert i Bee, Barnes 
& Luker, 2009). Pårørende føler ofte at de ikke er kompetente til å hjelpe pasienten og blir usikre 
og engstelige. 
Mange pårørende har også vansker med å finne den rette balansen mellom å gi omsorg og bevare 
pasientens selvstendighet/verdighet (Keesing & Rosenwax, 2011).  
De overnevnte rolleforandingene øker pårørendes stress, angst og fatigue som er relatert til 
omsorgsbelastningen (Benzen og Berg, 2005). Litteraturen viser at pårørendes liv er påvirket av 
disse rolleforandringene og økt ansvar, slik at de har vansker med å balansere dagligliv og 
omsorgsrollen (Proot et al., 2003 og Keesing & Rosendal, 2011).  
4.4 Å ta vare på seg selv/aktivitets balanse 
Forskningen beskriver en situasjon hvor mange pårørende har vansker med å ta vare på seg selv. 
Benzen & Berg (2005) fant at 50 % av familiene rapporterer moderat eller alvorlig fatigue, 28 % 
av pårørende fra Bramwell (et al. (1995, referert i Harding & Higginson, 2003)) rapporterer 
mindre enn fire timer søvn hver natt. Lundh (1999) viser til at  90 % av pårørende fant 
omsorgsrollen fysiske krevende og at situasjonen ble dårligere dersom de ikke fikk nok søvn.  
I tillegg måtte pårørende som ikke er pensjonert finne tid til arbeid for å opprettholde 
økonomien. Enkelte individer kan oppleve at det å være på jobb gir krefter og overskudd når de 
holder daglige rutiner. Å gjøre det de er vant til gir et trygt holdepunkt i tilværelsen og kan 
hjelpe og bevare pårørendes identitet. Dersom pårørende opplevde økonomiske vansker var det 
mange som rapporterte at livet ble begrenset og mindre verdig (Strang & Strang (2001), referert i 
Harding & Higginson, 2003). Houts (et al. (1991, referert i Harding & Higginson, 2003)) fant at 
mange ikke fikk informasjon om økonomisk hjelp eller frivillig hjelp.  
Forskningen viser også at manglende privattid var mest stressende for 90 % av de pårørende og 
like mange ga tilbakemelding om mindre deltagelse i fritidsinteresser etter omsorgsrollen 
(Lundh, 1999). Mange pårørende i Lundh (1999) fikk hjelp fra den offentlige helsetjenesten i 
 Kandidatnummer: 116 Side 11 
 
Sverige, men likevel følte 66% at helsearbeiderne ikke forstod deres problemer med å finne en 
balanse mellom å gi omsorg og daglig aktiviteter. Mange pårørende hadde følelse av 
hjelpeløshet, manglende kontroll, dårlig samvittighet og vansker med å slappe av (Lundh, 1999).  
En balanse mellom å ta være på seg selv og delta i fritidsaktiviteter påvirket hvor godt pårørende 
taklet omsorgsrollen (Proot et al., 2003). Det var mange pårørende som ikke hadde mulighet til å 
opprettholde sosial kontakt med andre eller delta i fritidsaktiviteter på grunn av 
omsorgsoppgavene og økt daglig ansvar (Keesing & Rosenwax, 2011). Keesing & Rosenwax 
(2011) fant at fokus på aktivitet ikke var bra nok belyst eller tatt nok hensyn til. Deltagelse i 
arbeidslivet, fritidsaktivitet og å få tid til å danne/vedlikeholde verdifulle vennskap og familie 
forbindelser er viktig. Manglende deltagelse i andre meningsfulle aktiviteter kan påvirke 
pårørendes selvidentitet, livsglede, energi, og sjanse til å oppleve støtte (Keesing & Rosenwax, 
2011).  
Whalley Hammel (2008, referert i Keesing & Rosenwax, 2011) snakker om ”rett til 
aktivitetsdeltagelse”. Det betyr at alle bør ha rett til å delta i meningsfulle aktiviteter som bidrar 
til deres eget velvære. Pårørende i Keesing & Rosenwax (2011) studie sier at det var få som var 
henvist for å få hjelp til å takle fatigue, og at lite hensyn var gitt til deres aktivitetsbehov. Det er 
viktig at det er fokus på å gi pårørende mulighet til å opprettholde aktiviteter og sosiale 
relasjoner så godt som mulig. Dette øker deres mulighet å stå i omsorgsrollen (Proot et al, 2003). 
4.5 Sosiale relasjoner påvirker opplevelsen av velvære 
Proot et al.(2003) viser at pårørende trenger støtte slik at de kan stå i omsorgsrollen. Støtte gir 
trygghet, mulighet til mestring og kan redusere omsorgsbelastning (Proot et al., 2003). 
4.5.1 Dynamikk mellom pasient og pårørende 
Relasjonsforhold mellom pårørende og den palliative pasienten er knyttet til hvordan det 
oppleves å stå i omsorgsrollen (Stajduhar et al., 2008). Om forholdet er godt har pårørende en 
bedre sjanse til å oppleve tilfredshet med omsorgrollen sammenliknet med et forhold som har 
problemer før pasientens palliative status (Stajduhar et al., 2008). Pårørende har bedre 
forutsetninger i å mestre omsorgsrollen om pasienten anerkjenner at de deltar og gir omsorg til 
dem (Stajduhar et al., 2008). I motsetting til en pasient som er misfornøyd, sint, frustrert, og 
uttrykket misnøye mot pårørende. Dette gjør det vanskeligere og mer belastende å stå i 
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omsorgsrollen (Proot et al., 2003). Harding (et al. (2012) referer til Northouse et al (2007)) 
artikkel viser at gruppetiltak og psykologiske tiltak rettet mot pasientens og pårørendes forhold 
hadde positiv psykisk effekt for pårørende og ga bedre livskvalitet.  
Pasientens helse og funksjon påvirket pårørendes mestringsfølelse av å gi omsorg. Om pasienten 
hadde god smertekontroll, matlyst, kognisjon, kommunikasjon, mindre kvalme, opplevde 
pårørende mer mestring med omsorgsrollen (Stajduhar et al., 2008). Harding & Higginson 
((2003) refererer til Hileman & Lackey (1992)) fant at pasientens tap av mobilitet, økte 
pårørendes psykologiske behov. De yngste pårørendene hadde mer psykologiske og personlige 
behov enn de som er eldre. Proot et al. (2003) fant at pasienten som ønsket mer hjelp enn 
nødvendig, var tilbakeholden og ikke klarte å si hva de ønske. Dette gjorde omsorgsrollen mer 
belastende.  
Lundh (1999) reportere at 80 % opplevde at omsorgsrollen påvirket forholdet, 50 % følte sinne 
om tilværelsen og 85 % følte at omsorgsrollen hadde en negativ effekt på deres psykiske 
velvære. Når pasients fysiske og mentale funksjon varierer slik at planlegging kan bli vanskelig 
følte pårørende at de manglet kontroll over sitt eget liv (Proot et al., 2003). Kontroll over eget liv 
hjelper pårørende å takle omsorgsrollen (Proot et al. 2003).  
4.5.2 Dynamikk mellom pårørende og andre 
Uenighet og konflikt i familien gir mer belastning og stress til pårørende som står for det meste 
av omsorgen (Stajduhar et al., 2008). Proot et al., (2003) sier at enkelte pårørende opplevde at 
besøkende spurte ofte om hvordan pasienten hadde det, men ikke hvordan de selv hadde det. At 
pårørende blir sett og blir anerkjent av andre for deres bidrag til å gi omsorg, gjorde dem mer 
klar til å takle kravene til å gi omsorg (Linderholm & Friedrichsen, 2010). 
Når helsearbeiderne ser de pårørende bygger de gode relasjoner som gir trygghet (Linderholm & 
Friedrichsen, 2010). Om pårørende kunne stole på at helsetjenesten ville støtte dem når de 
trengte det, så følte de trygghet og kunne takle det å stå i omsorgsrollen (Stajduhar et al., 2008).  
For at pårørende skal kunne stå i omsorgsrollen må det ikke undervurderes viktigheten i det å gi 
emosjonell støtte til de pårørende. Lundh (1999) fant at 91% av pårørende satte pris på å snakke 
om det som er vanskelig med noen de kunne stole på. Hudson, Remedios og Thomas (2010) 
artikkel viser at psykososial støtte fremmer pårørendes velvære og gir dem en positiv opplevelse 
av sin egen rolle, samt bedret deres livskvalitet. Hudson, Remedios, og Thomas (2010) sier også 
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at personlige samtaler og støttegruppe ga en positiv effekt på depresjonsnivået for de pårørende 
som hadde omsorg for pasienter med Alzheimers. Harding (et al. (2012) referert i Carter (2006)) 
har foretatt en studie som viste at kognitiv adferdsterapi, i form av avslapping og tiltak rettet mot 
søvn og bedre søvnkvalitet, reduserte depresjon og økte livskvaliteten til de pårørende. 
Dialog med pårørende er viktig for å kunne se og forstå deres opplevelse av hverdagen. Redsel 
og usikkerhet kan ta mange former. Tanker om når pasienten skal dø, og om de skal dø med 
smerter, øker stress og angstnivå (Proot et al., 2003). Usikkerhet kan også oppleves når 
pårørende må leve fra dag til dag. Hva skal skje i fremtiden? Kan brukeren bo hjemme? Hvilken 
type tilrettelegging kan gjøres? Hva koster ombygning eller tilrettelegging? Stress og angst er 
relatert til omsorgsbelastningen.  
Keesing & Rosenwax (2011) fant at flere pårørende følte en ubeskrivelig ensomhet og isolasjon, 
både før og etter pasientens død. De hadde ingen kunnskap om hvordan de kunne finne hjelp 
(Keesing & Rosenwax, 2011). Ensomhet bør forbygges. Hudson, Remedios, og Thomas, (2010) 
refererer til en kvalitativ studie, gjort av Harding et al. (2002), hvor pårørende følte at 
gruppetiltak kunne hjelpe. De mente at de kunne identifisere seg med andre pårørende, stille 
spørsmål, og fikk sine følelser anerkjent.  
5. Drøfting 
5.1 Utfordring til å stå i omsorgsrollen 
Det er mange utfordringer om hvordan vi best kan hjelpe pårørende til å stå i omsorgsrollen. Det 
vises til at psykologiske tiltak og gruppetiltak hjelper pårørende. Det er allikevel ikke vist til 
hvilken metode eller tiltak som er best egnet. Varighet eller hvor ofte tiltakene bør gjennomføres 
for å bli mest mulig effektive, økonomiske eller realistiske til å gjennomføre beskrives ikke.  
I dag har Bergen kommune ingen formelle retningslinjer rettet mot pårørende for å hjelpe dem i 
å takle de vanskeligheter det er med å stå i omsorgsrollen. Thomas et al. (2010) fant at, tross 
politisk vilje om å fremme vurdering av omsorgspersoner, var det få retningslinjer for at 
palliative tjenester brukte formelle prosedyrer for å vurdere pårørendes helhetlige behov, tross at 
de brukte en pasientplan.  
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Det er en uoverensstemmelse mellom familiesentrerte filosofi palliativ omsorg og virkeligheten 
(Linderholm & Friedrichsen, 2010). Det er vanskelig å gi en god familiesentrert helsetjeneste på 
grunn av manglende ressurser, ufaglært kompetanse, vurdering/planlegging med feil fokus i 
forhold til det pårørende trenger og lite kontinuitet av helsearbeidere (Linderholm & 
Friedrichsen, 2010). Geografi og tid er også hindringer for å drive en familiesentrert praksis 
(Thomas en al., 2010). I tillegg kan pasientens situasjon fort forandre seg slik at behovene er 
vanskelig å forutsi.  
Det er en automatiske oppfatning av kommunens helsetjeneste at en ser de pårørende som en 
samarbeidspartner istedenfor en bruker. Det gjør at pårørendes behov ikke nødvendigvis blir tatt 
opp og kartlagt for å forbygge vanskeligheter med å stå i omsorgsrollen.  
5.2 Hvordan støtter pårørende i omsorgsrollen  
5.2.1 Å se individet 
Om helsearbeiderene klarer å se pårørende, høre pårørende, og gi dem løsningsfokusert tiltak 
hvor de trenger det, kan vi støtte pårørende i omsorgsrollen. Pårørende vil få mer kontroll over 
sine fysiske og mentale opplevelse av omsorgsbelastninger. 
Ved å bruke COPM’s tankemønstre, kan helsearbeideren invitere pårørende til en dialog. 
COPM´s trekant (se vedlegg 1) setter et fokus på pårørende som åndelige individer med sine 
kroppslige, kognitive og emosjonelle behov. ”Åndelig” tolker jeg som å ha livsmot til å stå i 
omsorgsrollen. Pårørende forteller hva som gir mening i dialogen. Dette hjelper dem i å 
organisere hendelsesforløpene, følelsene og gir innsikt i en kaotisk livssituasjon (Pennebaker, 
Mayne, og Francis, ((1997) referert i Potter, 2010)). Dialogen hjelper oss å se og høre pårørende, 
slik at vi anerkjenner dem i omsorgsrollen og skaper et godt forhold til dem.  
Dialogen hjelper å belyse hvordan pårørende har det:  
I) Kroppslig: Mange pårørende tilkjennegir at de er slitne og ikke har  sovet nok. For pårørende 
som har vansker med å få nok søvn kan tilrettelegging og rutiner rettet mot søvnforfremmelse og 
avslapningsteknikker, veiledes av en ergoterapeut. For noen pårørende er det bedre om de sov i 
et annet rom enn pasienten, slik at en nattevakt ikke vekket dem. Om fatigue er tatt opp i 
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dialogen kan spørsmål om kosthold bli relevant siden kosthold kan påvirket pårørendes 
energinivå.  
Andre praktiske forhold som god ergonomi og god arbeidsstilling, nødvendig utstyr for å unngå 
ryggskader til de pårørende kan bli hensiktsmessig om de skal hjelpe til med forflytningen.  
Pårørende vil stå bedre rustet til å takle omsorgsrollen dersom de tar hensyn til kroppslige 
påkjenninger. 
 
II) Emosjonelt: Mangler pårørende informasjon eller praktisk veiledning, kan de oppleve redsel, 
usikkerhet, manglende kontroll, og føle seg alene. Linderholm & Friedrichsen (2010) and Bee, 
Barnes & Luker (2009) sier at pårørende har ulike behov for informasjon, det kan være alt fra 
informasjon om diagnosen, fysiske symptomer, prognose, medikamenter, smertekontroll, 
sitte/liggestillingen, bruk av hjelpemidler, teknikker for personlig hygiene, ernæring, og 
dehydrering. Informasjon, veiledning, og løsningsfokuserte tiltak fra fagpersoner med rett 
ekspertise kan skape trygghet og gi pårørende mer kontroll med praktiske oppgaver. Hver 
fagutøver må ha en oversikt over hvilken tjenester som kan tilbys, slik at pårørende får støtte av 
et tverrfaglig team.  
Et eksempel er en pustealarm. Alarmen vekker pårørende om pasienten slutter å puste. Det kan 
være nok til å føle trygghet når de sover eller holder på med andre aktiviteter. Et annet eksempel 
hentet fra Harding og Higginson (2003) refererer til Kristianson et al. (1998) og Yeager et al. 
(1995) om at pårørende opplever fortvilelse over pasients smerter og har en tendens til å 
overvurdere dem. Informasjon og praktisk veiledning øker kunnskap og bygger på pårørendes 
eksisterende ferdigheter og gir følelse av kontroll.  Derfor er undervisning av smertekontroll 
viktig for å oppnå trygghet. 
Mange pårørende vil hjelpe til dersom informasjons/veilednings behovet blir dekket. Om de 
føler trygghet, og en kontroll og mestring av situasjonen vil de ha bedre evne til takle 
omsorgsrollen.  
Bee, Barnes & Luker ((2009) refererer til Broback & Bertero (2003)) som rapporterer at 
pårørende har behov for informasjon om hva hjemmebasert tjeneste kan tilby, samt hvordan de 
får kontakt med de rette tjenestene. Dette er viktig for å kunne hjelpe pasienter og pårørende i å 
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bestemme egnet pasientomsorg. Denne helhetlige måten å støtte pårørende på, kan bidra til å 
redusere opplevelse av omsorgsbelastning.  
III) Kognitiv: Definisjon: tankevirksomhet, intellektuelle prosesser som sansning, innlæring, 
minne (Kåss, 1998, s. 166). Praktisk sett blir dette en måte pårørende finner motivasjon, setter 
fokusen, som reflekterer deres adferd og syn på livet.  Å bli sett og forstått gir pårørende psykisk 
og sosial støtte. Det påvirker håpsnivået og kan gi en mer positiv følelse av å bli en 
omsorgsperson. Pårørende som mestrer omsorgsrollen fant metoder som endrer holdning fra ; 
“kan ikke” til “ja, jeg kan”(Stajduhar et al., 2008). De hadde positive holdninger og livssyn som 
“bare gjør det”, eller “ ta en dag om gangen” (Stajduhar et al., 2008). Disse pårørende følte at de 
måtte være sterke utad, og så ofte humoren i situasjonen (Stajduhar et al., 2008). Noen pårørende 
følte ansvar, slik at de ikke kunne unngå situasjonen ”å hjelpe til” (Stajduhar et al., 2008). 
Robuste, optimistiske, og motstandsdyktige individer har større sjanse for å minimalisere 
stresset, søke støtte og bli løsningsfokusert. Disse pårørende kunne se sine begrensninger og 
søke hjelp før omsorgsbelastninger ble for stor (Stajduhar et al., 2008). Det blir et spørsmål om 
positive tenkningsstrategier hjelper eller stresser de pårørende som ikke har positiv holdninger 
eller som er i en allerede stressende situasjon. Kanskje løsningsfokusert strategier er bedre for 
dem som har mange negative tanker? Disse holdningene bør helsearbeiderne være oppmerksom 
på i dialogen med pårørende, slik at opplevelse av støtte blir positiv og meningsfull.  
Når vi har sett pårørende som individ er helsearbeiderne på vei til å gjøre det 
litteraturen/forskningen sier vi må: gi pårørende kontroll, støtte og håp. Det kan hjelpe pårørende 
redusere omsorgsbelasting, og å fremmes pårørendes helse og velvære i tråd med 
samhandlingsreformen.  
5.2.2 Å skape aktivitetsbalanse 
Proot et al.( 2003) sier det må være mer oppmerksomhet rundt aktivitetsbalanse. Hvordan kan vi 
gjøre dette? Som ergoterapeut tenker jeg at vi kan se hvilke aktiviteter pårørende deltar i og så 
sette fokus på å skape balanse mellom disse aktivitetene. 
Her kan COPM brukes som veileder i dialogen. 
Kartleggingsskjema et er strukturert etter COPM modellen, men har oppmerksomheten rettet 
mot tre aktivitetskategorier: fritids aktiviteter, å passe på seg selv, og dagligdagse gjøremål. Her 
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vil omsorgsarbeid for pårørende blir inkludert. I dialog med pårørende forteller de om en typisk 
dag, slik at aktivitetsdeltagelse blir synlig.  
Samtalen fører frem slik at pårørende også setter ord på aktivitetens viktighet og vanskelighet på  
en 1-10  skala. Det kan også komme frem ønsket tid til seg selv eller deltagelse i andre 
fritidsaktivitet.  
Kartleggingsdialogen kan støtte pårørende ved at vi har hørt dem, sett dem og bekreftet deres 
opplevelse og ønsker. Vi har gitt dem kontroll over hva som er viktig og de har satt ord på 
opplevelse av omsorgsbelastning når vi så på deres aktivitetsbalanse mellom det økende ansvar 
for de dagligdagse gjøremålene og omsorgsarbeidet. Det blir synlig om pårørende har, eller tar 
noe tid for seg selv.  
Når pårørendes aktivitetsbalanse er i fokus kan det hjelpe å høre fra helsearbeiderne at det er 
viktig å ta seg tid til å ta vare på seg selv og delta i fritidsaktiviteter. Å få bedre balanse mellom 
de ulike aktivitetene kan det hjelpe å redusere omsorgsbelastningen og gi pårørende påfyll av 
livsglede og håp. Lundh (1999) påpeker at pårørende som takler omsorgsrollen brukte 
løsningsfokuserte tiltak, holdt rutiner, prioriterte, hadde psykologisk støtte og fikk avlastning til 
å delta i fritidsaktiviteter. Å bli sett som et helt individ med behov for å ta tid til seg selv gir 
helsearbeiderne kognitiv og sosial støtte som påvirker håp og kan gi en mer positiv følelse av å 
bli en omsorgsperson.  
Til slutt er det viktig at helsearbeiderne forstår det helhetlige individet og dets deltagelse i 
aktiviteter som er kulturelt og sosialt forbundet (La Cour, Johannessen, Josephsson, 2009). 
Aktivitet gir tilhørighet, mening og følelse av velvære. Vanlige aktiviteter og rutiner er forbundet 
med hvem vi er; vår selvidentitet. Folk forstår sin eksistens gjennom aktivitet. Vår rolle og 
relasjon til andre og omverden.   
5.2.3 Andre støttende tiltak til pårørende  
 
A. Skape klar og tydelig arbeidsfordeling  
Å skape klar og tydelig arbeidsfordeling hvor helsepersonell har hovedansvar og pårørende har 
en støttende rolle, gir en følelse av støtte og trygghet og et godt arbeidsforhold til helsepersonell 
(Linderholm & Friedrichsen, 2010). 
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Lund (2012) fant at individuell plan brukt i den palliative fasen skapte en god prosess for 
kommunikasjon mellom pasient, pårørende, og ulike faggrupper. Pårørende opplevde at 
individuell plan skapte gode relasjoner, ga et helhetlig bilde, ivaretok håp og var støttende 
Lunde, (2012). Problemet er at den i praksis er tilfeldig brukt og er avhengig av at “ildsjeler” tar 
initiativ til oppstart. Her er det rom for forbedring slik at tjenestene skal være koordinerte.  
Tross de positive funnene om bruk av en individuell plan, er det enkle unntak for at individuell 
plan ikke fungerer for pårørende. In 
 
Individuell plan er hovedsakelig for pasienten og er brukerstyrt. Om pasienten ikke ønsker 
pårørendes deltagelse i planen blir de ikke inkludert. Tross dette har Potter (2010) poengtert at 
pårørendes behov bør inkluderes i pasients behandlingsplan.  
B. Oppmerksomhet til pasientens og pårørendes sosiale dynamikk 
Om pasienten trenger mer fysisk hjelp enn nødvendig, belastet dette pårørende mer. Derfor er det 
behov for kartlegging og tilrettelegging av pasientens fysiske og kognitive funksjon, samt 
kartlegging av hjemmesituasjonen. Det er viktig at pasient klarer å delta i egenomsorg og andre 
aktiviteter så selvstendig som mulig. Om pasienten har det fysisk bedre påvirker dette pårørendes 
velvære og opplevelse av å mestre omsorgsrollen.  
God kartlegging for å unngå fremtidige vanskeligheter bør vurderes. På denne måten har 
pasienten og pårørende tid til å tenke på hva de vil i forhold til større tilrettelegginger, som for 
eksempel å utvide en dør, installere en trappeheis, flytte, eller bytte bil dersom de skal ha en 
elektrisk rullestol. Større tilrettelegginger kan kartlagges og mulighetene presenteres for den 
palliative pasienten og pårørende. Erfaringer viser at noen velger å bygge om for å kunne være 
hjemme lengst mulig. 
En pilotstudie, som omhandler et kognitiv adferdsprogram, rettet mot pasient som har 
fatigue/trøtthet og drevet av en ergoterapeut og en fysioterapeut, ble gjennomført som et pilot 
prosjekt. Pasientene fikk informasjon om fatigue, hjelpemidler, ergonomi, energiøkonomisering, 
ernæring og avslapningsteknikker. Dette kan, i følge Saarik og Hartley (2010) resultere i 
reduksjon i fatigue, og bedre funksjon. Til tross for at tiltakene er rettet spesielt mot pasienten 
med fatigue, kan slike tiltak også gi helse og velferdsgevinster til de pårørende.  
Merknad [MH1]: Det er utrolig 
vanskelig å referere til klassenotater. 
Dersom du kan unngå det er det det 
beste. Jeg håper du finner en referanse 
som støtter deg her fremfor notater. 
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Dersom det forventes redusert kognisjon eller motorikk, eller vansker som kan gjøre at 
kommunikasjonen reduseres, bør pasientens ønsker og kommunikasjonsbehov kartlegges så 
tydelig som mulig. Om pasienten ikke klarer å si ifra om sine ønsker, er dette en stor belastning 
for pårørende og kan skape stor usikkerhet.  
Dersom forholdet mellom pasient og pårørende er dårlig, bør vi være oppmerksom på økt risiko 
for omsorgsbelastningen hos de pårørende. Helsepersonell som er oppmerksom på denne sosiale 
dynamikken mellom pasient og pårørende, blir bedre forbredt til å støtte pårørende og kan 
henvise dem til en rådgivingstjeneste dersom dette er ønskelig (Stajaduhar et al,. 2008). Vi må 
ikke glemme å gi ros når vi ser at pårørende gjør en god jobb med å støtte pasienten. 
C. Sosial støtte fra andre 
Bør vi hjelpe pårørende å aktivisere egne sosial nettverk?  
Greene et al,. (2011) vurderte pårørendes behov for å få hjelp til å aktivisere egne sosiale 
nettverk. Etter åtte uker opplevde tiltaksgruppen i studien mindre fatigue/trøtthet, mer støtte og 
mindre aggresjon i forhold til  omsorgsrollen. Pårørende var mer selvsikre og ressurssterke og 
kunne anskaffe mer hjelp (Greene et. al., 2011). Det er behov for mer forskning på området da 
studiens resultater ikke viser en klar tendens. 
Pårørende er takknemlige for å få støtte fra familien og venner, men noen familiemedlemmer 
eller venner opplever ubehag ved dødsleie for bruker/pasient. Stajduhar et al,. (2008) forslår 
undervisning om prosessene rundt det å dø. Dette kan bidra til at venner og familien har en bedre 
forståelse av hva som kan skje, samt tips om hva de skal si eller gjøre for å støtte pasienten og 
pårørende i den vanskelige prosessen.  
Stajduhar et al,. (2008) viser at det også er en fordel å undervise pårørende om strategier som 
hjelper dem å se sine egne begrensninger. Pårørende kan da søke hjelp/støtte før det blir for 
vanskelig. 
6.0 Formidling/målgrupper 
Informasjon synes relevant for alle faggrupper som jobber med palliative pasienter. 
Informasjonen blir brukt til intern fagutvikling for fysio/ergoterapi i Årstad. Prosjektet skal 
gjennomleses av Helge Kaale som er rep. for ergo/fysioterapitjenesten ved byrådsavdeling for 
helse og omsorg. Prosjektet kan bli presentert på ergo/fysioterapi avdelings fagdag. 
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7.0 Avslutning  
Det er mange utfordringer og mye informasjon vi fremdeles trenger, for å hjelpe de pårørende i å 
takle omsorgsrollen i kommunen. Det er mange ulike behov som må tas hensyn til. En standard 
oppskrift vil derfor ikke nødvendigvis være en god løsning. Helsepersonell må være 
oppmerksom på hva som er pårørendes behov og tilpasse tjenesten også for dem. 
Fag- og tjenesteutvikling med fokus rettet mot å se pårørende som et individ med behov for 
informasjon, praktisk og sosial støtte, samt et individ med behov for å finne balanse mellom 
dagligliv og å stå i omsorgsrollen, er av interesse for pasient, pårørende og samfunnet, for å 
hjelpe pasienten der de er. Om palliative pasienter ønsker å dø hjemme og pårørende ønsker å gi 
dem omsorg hjemme må vi hjelpe dem med å dekke deres informasjonsbehov, samt utvikle 
behandlingstiltak som er fokusert på å redusere omsorgsbelastningen til de pårørende. 
Å ha et familiemedlem i livets sluttfase hjemme, kan bli tilfredsstillende og må ikke 
nødvendigvis ha en negativ innvirkning på pårørendes helse og velvære. Primærhelsetjenesten 
må ha en helhetlig tilnærming for å treffe pårørendes behov. Her er det viktig at ergoterapeut blir 
brukt aktivt og kreativt i forhold til aktivitetskartlegging og terapibehandlinger med teknikker for 
å forbedre søvn. For eksempel avslappingstekniker.  
Om helsearbeiderne har kunnskap om omsorgsbelastninger og de faktorer som påvirker 
opplevelsen av omsorgsbelastninger, vil vi ha bedre mulighet å møte pårørende i den vanskelig 
situasjonen de står i. Helsearbeider har mulighet til å påvirke pårørendes opplevelse av å bli en 
omsorgsperson gjennom dialog og støtte, slik at de får mest mulig mestringsfølelse. Om 
pårørende klarer å stå i omsorgsrollen er det bedre sjansen for at  personen i livets sluttfase kan 
dø hjemme.  
7.1 Begrensninger 
Det er bare brukt en søkemotor; “pub Med”. Artiklene som er brukt er gratis og var i fulltekst 
ved helsebiblioteket. All litteratur var på engelsk, og studiene var utført i land som England, 
Australia, Sverige og Nederland som har en velferdsstatsordning. Siden Norge har en 
velferdsstatsording har informasjonen overføringsverdi.  
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